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De la pers pec tive d’« ai dant na tu rel »
à celle de « proche-soignant » :
un pas sage né ces saire
De nis Saint-Charles*
Jean-Claude Mar tin**
Le pré sent ar ti cle mon tre que les pro grès mé di caux et tech no lo gi ques des vingt der niè res an -
nées ont changé lit té ra le ment les ap ports de soins as su més par des pro ches au près des per -
son nes vi vant avec des in ca pa ci tés. De fait, ces pro grès ont au tant d’in ci dence sur l’aug men -
ta tion, le pro lon ge ment et l’a lour dis se ment de ces ap ports, que sur le dé ve lop pe ment d’une
ex per tise par les pro ches qui les as su ment. Alors qu’au Qué bec la dé no mi na tion d’ai dant na -
tu rel est en core lar ge ment ré pan due pour dé si gner ces pro ches, nous ver rons que leur vécu
quo ti dien est di rec te ment af fecté par ces pro grès et im pli que la re cher che d’un nou vel équi -
li bre entre les ré ali tés de pro che et de soi gnant, ce que veut sou li gner le re cours à la dé no mi -
na tion de proche-soignant.
Au cours des der niè res an nées, l’ap port des pro ches au près de per son -nes vi vant avec des in ca pa ci tés a fait l’ob jet de plu sieurs re cher ches,
au tant au Qué bec que dans d’au tres pays oc ci den taux (Bun ge ner, 1987,
1997 ; Ga rant et Bol duc, 1990 ; Le se mann et Mar tin, 1993a). Cet in té rêt
co ïn cide avec une con si dé ra tion ac crue ac cor dée à ces pro ches, leur ap -
port étant de venu une fonc tion clé à par tir de la quelle s’or ga ni sent plu -
sieurs sys tè mes de dis tri bu tion de ser vi ces de santé (Le se mann et Nah -
miash, 1993 ; Bois menu et Noël, 1995 ; Ro sen thal, 1997). Pour l’É tat
qué bé cois d’au jourd’ hui, cela se tra duit par la re cher che d’un par te na riat
avec ces pro ches, vus comme des ac teurs es sen tiels dans l’or ga ni sa tion
des ser vi ces (Ga rant et Bol duc, 1990 ; Vé zina et al., 1993 ; Roy, 1996). Et
qui plus est, dans la fou lée des ré for mes liées au vi rage am bu la toire, il
ap pert que leur par ti ci pa tion n’est plus seu le ment de man dée, mais exi gée
au nom d’une nou velle cons cience so cio sa ni taire. Face à de tel les in ter -
pel la tions et puisque l’É tat qué bé cois ne pourra re ve nir à un sta tut d’État-
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providence aux res sour ces illi mi tées, la re con nais sance de ces pro ches et
des en jeux quo ti diens aux quels ils font face ne peut être qu’au cœur des
pré oc cu pa tions de re cher ches et d’in ter ven tions qui les con cer nent.
Les deux vi gnet tes qui sui vent illus trent ce quo ti dien dont il sera
ques tion tout au long du texte.
Fran cine est mère de deux en fants, dont Pierre qui a eu un ac ci -
dent d’au to mo bile il y a trois ans. Il a alors su bi une bles sure à la tête
et des frac tures aux mem bres in fé rieurs. De puis, il n’a pu re pren dre
l’en sem ble de ses ac ti vi tés, éprou vant des maux de tête quo ti diens, ainsi
que des dif fi cul tés d’at ten tion et de mé moire. Il de meure très fa ti ga ble
(il dort dix à douze heu res par jour, alors qu’au pa ra vant cinq ou six
heu res suf fi saient), passe sou vent des ri res aux pleurs, se dé crit comme
im pul sif. Pour Fran cine et ses pro ches, les mo ments sui vant l’ac ci dent
ont été dif fi ci les, alors qu’ils ont vu Pierre dans le coma pen dant neuf
jours et ne com pre naient pas ce qu’im pli quait un dia gnos tic de trau ma -
tisme cranio-cérébral. Au cours des mois sui vants, Fran cine a été au -
près de Pierre à tous les jours, l’ai dant à ré ap pren dre à mar cher, par -
ler, écrire et comp ter. Au fil de sa ré adap ta tion, elle a gra duel le ment
cons taté qu’il n’é tait plus ce lui qu’elle con nais sait avant l’ac ci dent. Il
n’a plus les mê mes goûts, ne ré agit pas de la même fa çon. Comme elle
dit : « Tous, nous ap pre nons à vi vre avec une nou velle per sonne qui ne
res sem ble que phy si que ment à l’an cien Pierre ».
Claire est ma riée de puis 17 ans et a deux jeu nes en fants. Fran çois,
son con joint, a eu un ac ci dent de plon geon il y a qua tre ans et est de -
meuré pa ra lysé des épau les aux or teils. Il est dé pen dant d’un ven ti la -
teur, sans le quel il ne pour rait res pi rer. Au cours des pre miè res se mai -
nes, Claire et sa fa mille ont vécu une lon gue pé riode d’at tente et
d’an goisse, la con di tion mé di cale de Fran çois était ins ta ble. Du rant
cette pé riode, Claire a gra duel le ment pris cons cience de l’am pleur des
sé quel les avec les quel les elle au rait à vi vre, ainsi que Fran çois et leur
fa mille. Par la suite, elle s’est oc cu pée de son re tour à do mi cile, pré -
voyant et or ga ni sant les ser vi ces et équi pe ments mé di caux né ces sai res.
De puis, Claire a cessé de tra vailler à l’ex té rieur et as sume quo ti dien ne -
ment la su per vi sion du per son nel in fir mier et des pré po sés. Elle con ti -
nue aussi à sou te nir les au tres mem bres de sa fa mille et voit à la pour -
suite de l’é du ca tion de ses en fants.
La ré flexion pré sen tée ici s’est cons truite à tra vers des ex pé rien ces
pro fes sion nel les en ré adap ta tion phy si que in ten sive. De puis main te nant
plus de vingt-quatre ans, l’au teur prin ci pal a eu la pos si bi lité d’in te ra gir
au près de di ver ses po pu la tions vi vant avec des in ca pa ci tés 1 et leurs pro -
ches, en tant qu’é du ca teur spé cia lisé et tra vailleur so cial. Ces si tua tions
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d’in ter ven tions ont per mis d’ob ser ver et de ré flé chir sur l’ap port des
pro ches dans des cir cons tan ces où cet ap port est de plus en plus donné
à par tir de la com mu nauté. No tre at ten tion por tant es sen tiel le ment sur
des ap ports as su més dans des si tua tions d’or dre mé di cal, nous uti li se -
rons le terme soin pour nom mer l’en sem ble des tâ ches et res pon sa bi li -
tés pou vant alors être as su rées. Par ailleurs, nous choi sis sons d’u ti li ser
le terme pro che plu tôt que fa mille, vu l’im por tance que nous ac cor dons
à la di men sion re la tion nelle in trin sè que à ce type de rap port et qui n’est
pas ex clu sive aux re la tions fa mi lia les.
Nous ver rons ici que la dé no mi na tion d’ai dant na tu rel a fait l’ob -
jet de plu sieurs cri ti ques, nous in ci tant à exa mi ner la réa lité de ces pro -
ches se lon une nou velle pers pec tive. Par tant du cons tat que les pro grès
mé di caux et tech no lo gi ques ont si gni fi ca ti ve ment trans formé les pro blé -
ma ti ques mé di ca les au cours des vingt der niè res an nées, nous ver rons
que ces pro ches doi vent de plus en plus dé ve lop per leurs com pé ten ces
et as su mer une ex per tise de « soi gnant » face à leurs res pon sa bi li tés. Ce -
pen dant, l’ex per tise de ces der niers doit se vi vre dans le con texte du par -
tage d’une re la tion af fec tive les in ter pel lant aussi en tant que « pro che ».
La re con nais sance de ces pro ches et de leurs ap ports doit donc se faire
à par tir d’une pers pec tive qui rend compte de ces deux di men sions, soit
de « proche-soignant 2 ».
Les « ai dants na tu rels »
Au Qué bec, par ler des pro ches qui as su ment des soins au près de
per son nes vi vant avec des in ca pa ci tés, c’est faire ré fé rence aux ai dants
na tu rels. Cette dé no mi na tion, ap pa rue du rant les an nées 1980, est lar ge -
ment ré pan due dans nos mi lieux d’in ter ven tions (La voie et al., 1998).
Elle fait ce pen dant l’ob jet de cri ti ques et cer tains au teurs lui ont pré féré
des dé no mi na tions comme per sonne sou tien (Le se mann et Nah miash,
1993 ; Pa quet, 1994), soignant-e (Ma heu et Gu ber man, 1992 ; AFÉAS,
1998), soi gnant na tu rel (Lau zon, 1988 ; Ri card et For tin, 1993 ; Ban ville
et Reidy, 1996), soi gnant fa mi lial (Du charme, 1997). Pour mieux ré su -
mer l’es sen tiel des ob jec tions sou le vées, il im porte dans un pre mier
temps d’é ta blir le pro fil de ceux qu’on ap pelle les ai dants na tu rels.
Suite à une re vue de lit té ra ture d’ar ti cles qué bé cois, ca na diens et
amé ri cains, Ga rant et Bol duc (1990) dé cri vent la prise en charge des
per son nes âgées dé pen dan tes dans la fa mille de la fa çon sui vante : un
seul mem bre de la fa mille tient le rôle de sou tien prin ci pal, soit une
femme, dans une pro por tion de 70 à 80 % ; le par tage des res pon sa bi li -
tés entre les mem bres de la fa mille est l’ex cep tion ; la par ti ci pa tion du
ré seau fa mi lial élargi de meure li mi tée et ponc tuelle. Cette ana lyse est
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cor ro bo rée par nom bre d’é tu des sub sé quen tes au près de di ver ses po pu -
la tions. Roy (1996) nous in forme aussi que l’É tat dé si gne, lors qu’il se
ré fère aux ai dants na tu rels, à tous les ac teurs po ten tiels de la com mu -
nauté que sont les mem bres de la fa mille, les amis, les voi sins, les grou -
pes com mu nau tai res, etc. Ce pen dant, cet au teur sou li gne que le mi lieu
en vi ron nant ne com po se rait que 10 % des ac teurs du mi lieu na tu rel, la
fa mille com po sant les au tres 90 %. En fin, le do cu ment de l’A FÉAS
(1998) re lève que tou tes les étu des nord-américaines con fir ment que
par ler d’aide na tu relle est un eu phé misme pour dé si gner les soins don -
nés par des fem mes.
À cet égard, Ther rien (1989) af firme que la con cep tion na tu ra liste
in tro duite par cette dé no mi na tion can tonne cet ap port dans une di vi sion
sexuelle des tâ ches qui nor ma lise l’in ter pel la tion faite aux fem mes. Elle
ajoute que l’aide na tu relle s’ins crit à l’in té rieur d’un mo dèle de re la tion
d’aide basé sur le ma ter nage et que cette forme d’in te rac tion ne con vient
pas aux be soins de la ma jo rité des per son nes vi vant avec des in ca pa ci -
tés. De plus, Gu ber man (1987), Ther rien (1989) et le do cu ment de l’A -
FÉAS (1998), font va loir qu’on per pé tue, par le bi ais de l’aide na tu relle,
la di vi sion in égale du tra vail se lon les sexes. Il y a peu de re con nais sance
so ciale et éco no mi que du tra vail ef fec tué par des fem mes, par op po si -
tion au même tra vail ef fec tué par des pro fes sion nels. En fin, For tin
(1994) con si dère que la vi sion na tu ra liste main tient une dis tance entre le
champ de l’aide na tu relle et du tra vail pro fes sion nel. Cette dis tan cia tion
a comme con sé quence la non-reconnaissance par les pro fes sion nels de
l’É tat des be soins con crets des ai dan tes na tu rel les et ex pli que le peu
d’in ves tis se ment éco no mi que et hu main pour des de man des de sou tien
pro fes sion nel, d’en tre tien mé na ger, de ré pit et gar dien nage, etc. Pré ci -
sons que La voie et al. (1998) obs er vent, qua tre ans plus tard, la per sis -
tance de ce peu d’in ves tis se ment.
Par ailleurs, les tra vaux de Gu ber man et al. (1991 ; 1993 ; 1994)
ont cher ché à dis so cier ces ap ports de la di men sion d’aide in cluse dans
la dé no mi na tion d’ai dant na tu rel. Ces au teurs sou li gnent que la con cep -
tion na tu ra liste donne à pen ser que les soins four nis re lè vent da van tage
d’une pra ti que in née né ces si tant peu d’or ga ni sa tion et tein tée de sim pli -
cité, plu tôt que d’un tra vail sys té ma ti que et com plexe (Gu ber man et al.,
1994). En s’ins pi rant des tra vaux de Cor bin et Strauss (1988), Gu ber -
man et al. (1994) ont dé mon tré qu’au con traire ces ac ti vi tés doi vent être
vues comme un vé ri ta ble tra vail de soin, im pli quant à la fois des tâ ches
de soin et d’as sis tance ; de mé dia tion entre la per sonne vi vant avec des
in ca pa ci tés, la com mu nauté et les ser vi ces pu blics ; d’or ga ni sa tion et de
co or di na tion des soins.
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Alors que l’on pou vait pré su mer que la dé no mi na tion d’ai dant na -
tu rel n’a vait pas d’at tri but par ti cu lier, si ce n’est de sa fonc tion no mi na -
tive, on voit donc qu’elle joue un rôle dans la re con nais sance ac cor dée
à ces pro ches et à leurs ap ports. En fait, comme le si gna lent bien Le se -
mann et Mar tin (1993), les dé no mi na tions sont tri bu tai res de tra di tions
cul tu rel les et épis té mo lo gi ques qui in itient des per spec ti ves spé ci fi ques.
L’u ti li sa tion con sa crée de la dé no mi na tion d’ai dant na tu rel doit donc
être com prise bien au-delà de sa fonc tion no mi na tive, alors qu’elle est
aussi et sur tout le point saillant d’une pers pec tive à par tir de la quelle
s’in ter prète la re con nais sance li mi tée ac cor dée à ces pro ches et à leurs
ap ports.
Trans for ma tion des ap ports de soin as su més par des pro ches
Lors que les écrits ré fè rent aux pro ches qui as su rent des soins à une
per sonne vi vant avec des in ca pa ci tés, ils ne font sou vent que peu de cas
de la pro blé ma ti que mé di cale à l’o ri gine de ce rap port, de ses im pli ca -
tions quo ti dien nes, de son évo lu tion et de sa fi na lité pro ba ble. C’est ce
qu’ex pli que La voie (1999) en fai sant re mar quer que les re cher ches sont
prin ci pa le ment cen trées sur l’a dap ta tion des in di vi dus à leurs rô les et
res pon sa bi li tés et, en con sé quence, sur le dé ve lop pe ment d’in ter ven -
tions vi sant cette adap ta tion à long terme. Pour tant, la pro blé ma ti que
mé di cale n’est pas là seu le ment comme toile de fond. Elle est l’é lé ment
in itia teur de cet ap port et a une in fluence di recte sur le vécu quo ti dien
au tant de la per sonne con cer née que de ses pro ches.
D’un au tre côté, les pro blé ma ti ques mé di ca les sont elles-mêmes
tri bu tai res des pro grès mé di caux et tech no lo gi ques qui ont, de fait, déjà
trans formé le ta bleau de plu sieurs pro blé ma ti ques mé di ca les chro ni ques
et ai guës (Ga rant et Bol duc, 1990 ; Co hen, 1993a ; Bun ge ner, 1997). Par
exem ple, la po pu la tion trau ma ti sée crâ nienne est en pleine émer gence,
alors qu’a vant les an nées 1980 l’im por tance des bles su res pri mai res et
se con dai res en gen drait trop sou vent le dé cès de la per sonne bles sée dans
les heu res sui vant l’ac ci dent. Au jourd’ hui, on parle au Qué bec d’une po -
pu la tion s’ac crois sant an nuel le ment de 5000 per son nes. Pour les per son -
nes ayant une bles sure mé dul laire, en vi ron 200 nou veaux cas par an née
au Qué bec, l’a mé lio ra tion des in ter ven tions d’ur gen ces et chi rur gi ca les
de pre mière li gne per met de li mi ter l’ag gra va tion de la lé sion et de pré -
ser ver la vie des per son nes plus gra ve ment at tein tes. En fait, quel que
soit le dia gnos tic au quel on fait ré fé rence (sclé rose en pla ques, ma la die
d’Al zhei mer, can cer, épi lep sie, etc.), on peut re con naî tre des im pacts
ma jeurs et di rects que les pro grès mé di caux et tech no lo gi ques ont eus
de puis au moins vingt ans.
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À par tir de la trans for ma tion des pro blé ma ti ques mé di ca les, qua tre
phé no mè nes in ti me ment liés entre eux af fec tent l’ap port de soin as sumé
par un pro che, soit : l’aug men ta tion, le pro lon ge ment et l’a lour dis se -
ment de ces ap ports, ainsi que le dé ve lop pe ment d’une ex per tise par les
pro ches as su mant de tel les res pon sa bi li tés.
Aug men ta tion, pro lon ge ment et alour dis se ment des ap ports
de soin
L’aug men ta tion du nom bre de si tua tions de soins as su rés par des
pro ches est in ex tri ca ble ment lié à l’ac crois se ment du nom bre de per son -
nes vi vant avec des in ca pa ci tés. Le vieillis se ment ac cé léré des po pu la tions
dans les pays oc ci den taux, la chro ni cité de cer tai nes pro blé ma ti ques mé -
di ca les au pa ra vant ai guës et fa ta les (comme dif fé rents ty pes de can cer),
ainsi que l’ap pa ri tion de nou vel les pro blé ma ti ques mé di ca les (VIH/Sida,
per sonne à dé pen dance res pi ra toire, etc.) sont les prin ci paux fac teurs ex -
pli ca tifs de cette aug men ta tion (Co hen, 1993a ; Bun ge ner, 1997).
Les pro grès mé di caux et tech no lo gi ques per met tant d’aug men ter
l’es pé rance de vie des po pu la tions vi vant avec des in ca pa ci tés ont eu
pour ef fet de pro lon ger les si tua tions de soins sur plu sieurs mois et an -
nées. Ainsi, Schu ma cher (1995) nous parle d’un pro ces sus gra duel d’ac -
qui si tion d’une res pon sa bi lité de soin, alors que Cor bin (1992) iden ti fie
qua tre éta pes au dé ve lop pe ment d’un ap port de soins et que Anes hen sel
et al. (1995) en dé cri vent trois. Une ma jo rité d’au teurs amé ri cains et
qué bé cois s’ac cor dent ce pen dant pour dire que plus un ap port se pro -
longe dans le temps, plus les pro ba bi li tés sont éle vées que les pro ches
dé ve lop pent eux-mêmes des dif fi cul tés de santé phy si que et psy cho lo gi -
que (Le page, 1989 ; Fa mily Sur vi val Pro ject, 1990 ; Skaff et Pear lin,
1992 ; Ri card et For tin, 1993 ; Gu ber man et Ma heu, 1994).
Ces deux phé no mè nes au ront aussi comme con sé quence que de
plus en plus de pro ches se re tro uve ront de vant la pos si bi lité de de voir
as su mer, un jour ou l’au tre, un tel ap port. Par exem ple, dans le cas des
per son nes âgées, déjà en 1990 Ga rant et Bol duc pré ci saient que près de
la ma jo rité des fem mes entre 35 et 64 ans pou vaient s’at ten dre à pren -
dre soin d’un pa rent âgé. Ce po ten tiel crois sant d’ap ports de soin se con -
firme alors que dé mo gra phi que ment on cons tate une baisse si gni fi ca tive
du taux de na ta lité dans une ma jo rité de pays oc ci den taux ; qu’é co no mi -
que ment les États-providences font face à des li mi tes bud gé tai res fa vo -
ri sant le trans fert de res pon sa bi li tés à la com mu nauté ; que so cio lo gi que -
ment la fa mille fait face à une re dé fi ni tion des rô les et des uni tés
fa mi lia les (Ro sen thal, 1997). On peut donc se de man der qui est et sera
en me sure d’as su mer ces ap ports en tant que pro che.
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Pa ral lè le ment, l’ex pé rience cli ni que fait ap pa raî tre un en jeu en de -
ve nir, soit que ce sont de fait deux gé né ra tions de pro ches qui sont ou
se ront ap pe lées à se par ta ger cette res pon sa bi lité. Par exem ple, dans le
cas des per son nes ayant un trau ma tisme cranio-cérébral, cette po pu la -
tion est âgée en moyenne de trente ans au mo ment du trau ma tisme, alors
que les pro ches qui don nent des soins sont des mè res, âgées en moyenne
de cin quante ans (Fa mily Sur vi val Pro ject, 1990 ; Acorn, 1993). Donc,
dans vingt ou trente ans, ces mè res ne se ront pos si ble ment plus ap tes à
as su mer l’en sem ble de cette res pon sa bi lité et déjà, dans cer tains cas,
elles com men cent à cher cher à qui la trans fé rer dans leur ré seau en vi -
ron nant.
Quant à l’a lour dis se ment de ces ap ports, on doit re te nir que ces
der niers ne sont pas sta ti ques, qu’ils évo luent au gré du temps, des res -
sour ces dis po ni bles et du dé ve lop pe ment de la pro blé ma ti que mé di cale.
Les écrits dé mon trent de puis plu sieurs an nées que les pro grès mé di caux
et tech no lo gi ques ont gé néré une or ga ni sa tion et une pla ni fi ca tion de
plus en plus com plexes et spé cia li sées des tâ ches et res pon sa bi li tés.
Alors que du rant les an nées 1970 les cher cheurs ont sur tout voulu iden -
ti fier et quan ti fier ces tâ ches et res pon sa bi li tés (Co rin et al., 1983 ; Jutras
et Re naud, 1987), les an nées 1980 et 1990 ont vu l’ap pa ri tion d’é tu des
vi sant à dé crire l’en sem ble de celles-ci (La voie, 1999), à par tir du con -
cept de co ping. D’une op ti que de sou tien di rect à la per sonne vi vant
avec des in ca pa ci tés, on est passé à une op ti que de ges tion d’un en sem -
ble d’ac tions et d’in ter ven tions, cela au tant au près de cette der nière que
de son mi lieu en vi ron nant. De plus, de puis la fin des an nées 1980, on a
fait de plus en plus ré fé rence au con cept de tra vail pour par ler de ces tâ -
ches et res pon sa bi li tés (tra vail de soins pour Cor bin et Strauss, 1988 ;
car rière de soi gnant pour Anes hen sel et al., 1995). Au jourd’ hui, on
cons tate l’ap pa ri tion d’une lit té ra ture qui, tout en re con nais sant la di ver -
sité de ces tâ ches et res pon sa bi li tés, cher che à aug men ter ou con so li der
l’ef fi ca cité des pro ches. On voit donc ap pa raî tre des con cepts, tels que
l’em po wer ment, le self-efficacy, le ca re gi ving mas tery, etc. (Schu ma -
cher et al., 1998).
Gu ber man et al. (1993) rap por tent, quant à eux, que la res pon sa bi -
lité d’un tel ap port est sou vent prise dans une si tua tion d’ur gence (bles -
sure, crise, opé ra tion, ma la die), avec un ca rac tère li mité dans le temps
ou alors que la per sonne vi vant avec des in ca pa ci tés est en core re la ti ve -
ment au to nome. Les tâ ches et res pon sa bi li tés à as su mer avec le temps
ne se ront donc pas né ces sai re ment cel les qui avaient été en vi sa gées de
prime abord et aux quel les ces pro ches avaient ef fec ti ve ment sous crit.
Ainsi, Fran cine af firme : « Avoir su ce que cela im pli quait, je ne me
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serais ja mais em bar quée là-dedans ». De même, des au teurs comme
Tenns ted et al. (1989, dans Ga rant et Bol duc, 1990), Brown et McCor -
mick (1988), ainsi que Brooks (1991), iden ti fient avec les mois qui pas -
sent une cen tra li sa tion des res pon sa bi li tés sur un ou deux pro ches, alors
que ceux-ci et la per sonne vi vant avec des in ca pa ci tés font face à un iso -
le ment so cial gra duel.
Sou li gnons que des au teurs comme Gu ber man et Ma heu (1994),
Baillar geon (1996) et Bun ge ner (1987, 1997), in sis tent ce pen dant sur le
fait que l’a lour dis se ment de ces ap ports n’est pas seu le ment la ré sul tante
des pro grès mé di caux et tech no lo gi ques, mais aussi le pro duit dé rivé du
re trait gra duel de l’É tat pro vi dence. La mise en place de puis vingt-cinq
ans de po li ti ques so cio sa ni tai res vi sant le main tien des per son nes dans
leur com mu nauté (dés ins ti tu tion na li sa tion, main tien à do mi cile et vi -
rage am bu la toire pour le Qué bec) a forcé, dans bien des cas, les pro ches
à né go cier plus ou moins seuls avec leurs tâ ches et res pon sa bi li tés.
Dé ve lop pe ment d’une « ex per tise » par les pro ches
Trois ans après l’ac ci dent, Claire con ti nue à su per vi ser l’en sem -
ble des ser vi ces mé di caux de vant être as su rés à Fran çois à do mi cile. Au
cours de cette pé riode, elle a ap pris à pré ve nir les plaies cu ta nées, in -
ter ve nir en ur gence dans le cas où le res pi ra teur ces se rait de fonc tion -
ner, etc.. Elle est ha bi tuée à ren con trer dif fé rents spé cia lis tes (in ha lo thé -
ra peute, er go thé ra peute, phy sio thé ra peute, mé de cins de di ver ses
spé cia li tés, etc.). Elle en gage et forme ré gu liè re ment du nou veau per -
son nel, vu que l’im por tance des dé fi cits phy si ques de son mari en dé -
cou rage plus d’un. De même, elle as sure les dé mar ches né ces sai res
pour l’en tre tien et l’u ti li sa tion des équi pe ments so phis ti qués (lit pré ve -
nant les plaies cu ta nées, fau teuil mo to risé à com mande au souf fle, res -
pi ra teur, etc.).
Con cer nant le phé no mène du dé ve lop pe ment d’une ex per tise par
les pro ches, le do cu ment de l’A FÉAS (1998) re con naît que le vi rage
am bu la toire qué bé cois in tro duit un nou veau par tage des res pon sa bi li tés
entre l’É tat, les pro fes sion nels et les pro ches as su mant des soins. L’hô -
pi tal est de venu un lieu de sé jour de courte du rée pour la pres ta tion de
ser vi ces et de soins spé cia li sés (AFÉAS, 1998). Cette ré or ga ni sa tion im -
pli que que seuls les mo ments spé cia li sés de soin sont dé sor mais as su rés
par les ré seaux de l’É tat et cela de fa çon tran si toire. Le tra vail con fié aux
pro ches im pli que donc main te nant plus que les seuls soins de base (en -
tre tien do mes ti que, soins d’hy giène de base et soins in fir miers mi neurs),
alors que les pro ches se re trou vent aussi à de voir as su mer des tâ ches qui,
il y a quel ques an nées en core, étaient con si dé rées de com pé tence stric -
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te ment mé di cale (cu rage, pi qûre par in tra vei neuse, etc.). C’est d’ailleurs
l’ap pa ri tion de ces exi gen ces qui mar que le mieux le pas sage de ce type
d’ap port d’une di men sion que l’on pou vait qua li fier d’aide à une di men -
sion que l’on doit né ces sai re ment qua li fier de soin.
Sou li gnons qu’au plan cli ni que on cons tate que ce trans fert de res -
pon sa bi li tés sou lève la ques tion de la pro tec tion lé gale ac cor dée à ces
pro ches, la com plexi fi ca tion des tâ ches pou vant en traî ner une aug men -
ta tion de la gra vité des con sé quen ces en cas d’er reur. Par exem ple, on
as siste à une hausse crois sante de ser vi ces qui, dans le ré seau so cio sa ni -
taire qué bé cois, sont vi sés par des dé lé ga tions d’ac tes (mé di ca tion par la
bou che, en tre tien de cer tains pan se ments, in jec tion sous-cutanée, etc.).
Alors que ces soins sont ba li sés par des lois et ré gle men ta tions pour les
in ter ve nants, on peut se de man der si les pro ches sont tou jours bien pro -
té gés lors qu’ils les as su ment.
Ou tre la com plexi fi ca tion des tâ ches et res pon sa bi li tés, ainsi que le
trans fert de cer tai nes de celles-ci, le dé ve lop pe ment d’une ex per tise par
les pro ches est aussi tri bu taire du con texte so cial dans le quel se vi vent
ces ap ports. Ceux-ci se vi vent de moins en moins en marge de la so ciété,
alors que les per son nes vi vant avec des in ca pa ci tés et leurs pro ches sont
ap pe lés à se dé pla cer pour re ce voir des soins et des ser vi ces, que les fac -
teurs ar chi tec tu raux et de trans port per met tent à un nom bre plus élevé
d’in di vi dus de pour sui vre une vie so ciale mal gré des li mi ta tions phy si -
ques.
Par ailleurs, face aux exi gen ces quo ti dien nes du main tien à do mi -
cile et la li mi ta tion des ser vi ces so cio sa ni tai res dis po ni bles, ces pro ches
ont ap pris gra duel le ment à se dé brouiller. En cela, ils ont dé ve loppé un
re gard cri ti que sur les ser vi ces et les in ter ven tions les con cer nant. Pen -
sons seu le ment ici à l’aug men ta tion cons tante du nom bre de plain tes et
de pour sui tes mé di ca les. Au jourd’ hui, grâce à des moyens de com mu ni -
ca tion comme l’In ter net, les pro ches sont mieux in for més sur les pro blé -
ma ti ques mé di ca les aux quel les ils font face, l’é vo lu tion pro ba ble de
celles-ci et les tous der niers dé ve lop pe ments mé di caux ou tech no lo gi -
ques. Ils ap pren nent à po ser des ques tions et à re met tre en ques tion
l’avis des pro fes sion nels.
Une pers pec tive de « proche-soignant »
Jus qu’à pré sent, nous avons abordé ces soins en re gard des pro grès
mé di caux et tech no lo gi ques pou vant les af fec ter. Cette vi sion, dé cou lant
d’un re gard plu tôt pro fes sion nel, est ce pen dant par tielle. De tels ap ports
im pli quent aussi et sur tout le vécu d’une nou velle forme d’in te rac tion
entre des per son nes qui ont un his to ri que re la tion nel et af fec tif spé ci fi que.
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C’est d’ailleurs à par tir de la re con nais sance de cette re la tion af fec tive
pré exis tante que cer tains pro ches sont ef fec ti ve ment im pli qués et res pon -
sa bi li sés par les di ver ses ins tan ces gou ver ne men ta les et pro fes sion nel les.
For tin (1994) obs erve que plus les ser vi ces à as su rer sont exi -
geants, plus ils sont as su més par des pro ches avec qui la per sonne vi vant
avec des in ca pa ci tés a un lien im por tant d’in ti mité. Quant aux mo ti va -
tions qui con dui sent à cette prise de res pon sa bi lité et à sa pour suite, Le -
se mann et Mar tin (1993) pré ci sent qu’el les sont liées au tant au sens du
de voir et des res pon sa bi li tés fa mi lia les, qu’à l’a mour fi lial, la cul pa bi -
lité, la ré si gna tion, la pi tié, etc. Quel les que soient les mo ti va tions, il de -
meure qu’a vec le temps les pro ches peu vent faire face à une re mise en
ques tion d’une par tie ou de l’en sem ble de leurs en ga ge ments, alors
qu’ils se re trou vent face à un cer cle rou ti nier de tâ ches et de res pon sa -
bi li tés (Gu ber man et al., 1991). C’est d’ailleurs sou vent à par tir de cette
trans for ma tion de la re la tion af fec tive que la dé ci sion d’ar rê ter cette res -
pon sa bi lité est en vi sa gée, la per sonne qui l’as sume ne trou vant plus les
éner gies émo tion nel les né ces sai res pour la pour sui vre (Ther rien, 1989).
À cet égard, La voie (1993) nous rap porte qu’un nom bre im por tant
d’au teurs se ré fère à la no tion de far deau pour par ler de la charge as su -
mée par les pro ches et dis tin gue, à la suite de Hoe nig et Ha mil ton
(1966), le far deau ob jec tif (ef fets con crets de l’ap port de soin) du far -
deau sub jec tif (per cep tion qu’ont les pro ches du far deau ob jec tif). Géné -
ra le ment, les au teurs s’en ten dent pour dire que c’est le far deau sub jec tif
qui a le plus d’im pact né ga tif sur les pro ches. En fait, l’in ter pré ta tion
sub jec tive des pro ches est un fac teur clé quand on parle du phé no mène
d’a lour dis se ment d’un ap port. Par exem ple, Co rin (1987) ex pli que que
la dé ci sion de pla ce ment d’une per sonne ayant la ma la die d’Al zhei mer
ne se rait pas liée tant à sa con di tion, qu’aux ca rac té ris ti ques et au bien-
être du pro che as su mant ses soins.
Ga rant et Bol duc (1990) re lè vent que la re la tion af fec tive peut
aussi en gen drer un état de ten sion émo tif im por tant. Se lon eux, cette
ten sion est due no tam ment aux exi gen ces liées à la co ha bi ta tion, l’in -
com pré hen sion de cer tains com por te ments dys fonc tion nels, la non-
résolution de la dia lec ti que dé pen dance/au to no mie et au man que de sou -
tien so cial. Quant à Léo nard (1995), elle avance que cette ten sion est
par ti cu liè re ment gé né rée par la re dé fi ni tion des rô les qu’im pli quent plus
sou vent qu’au tre ment ces ap ports. Elle donne comme exem ples la ré ac -
ti va tion ou pour suite du rôle pa ren tal, la mo di fi ca tion plus ou moins pro -
fonde d’un rôle con ju gal, le ren ver se ment d’un rôle fi lial.
De même, le rap port d’au to rité que les pro ches ont ou doi vent
avoir avec la per sonne vi vant avec des in ca pa ci tés cons ti tue une source
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po ten tielle de ten sion émo tive. Res pon sa bi lisé par le mi lieu en vi ron nant
ou la si tua tion même de dé pen dance de la per sonne vi vant avec des in -
ca pa ci tés, le pro che vit au sein de cha cune de ses ac tions une émo tion
n’exis tant pas au même de gré dans un rap port professionnel-client. Pour
ce pro che, les con sé quen ces d’un con flit avec la per sonne vi vant avec
des in ca pa ci tés sont plus gra ves, puis qu’el les in fluen cent di rec te ment
les rap ports in ter per son nels qui les lient à tout mo ment (Ma heu et Gu -
ber man, 1992 ; For tin, 1994). Leurs ac tions et dé ci sions s’en trou vent
donc lar ge ment af fec tées, de vant sou vent être pri ses face aux exi gen ces
du quo ti dien et en te nant compte d’une cer taine né go cia tion af fec tive di -
recte ou in di recte. Par ailleurs, les be soins de la per sonne vi vant avec
des in ca pa ci tés peu vent con duire ces pro ches à se per ce voir comme des
in ter ve nants au près de ces der niers, ou bliant ou re lé guant à l’arrière-
plan les liens re la tion nels et af fec tifs les unis sant. Fran cine ex pli que :
« Pen dant deux ans, on m’a ap pris à in ter ve nir au près de mon fils. J’ai
tel le ment bien ap pris que j’en ai ou blié qu’il était mon fils et que je pou -
vais aussi par ta ger des mo ments de vie avec lui, comme avant l’ac ci -
dent ».
À tra vers no tre ex pé rience cli ni que et la ré fé rence aux écrits con -
cer nant ces pro ches, on peut aussi re con naî tre trois au tres phé no mè nes
qui rap pel lent en core plus con crè te ment pour quoi on ne peut dis so cier
de tels ap ports de la re la tion af fec tive qui lie la per sonne vi vant avec des
in ca pa ci tés et le pro che as su mant des soins, soit : la com pa rai son avant
et après, l’in cer ti tude sou te nue, les per tes am bi guës.
Co hen (1993a ; 1993b) af firme que l’ap pa ri tion de la pro blé ma ti -
que mé di cale ou en core sa con fir ma tion s’ins crit comme un mo ment de
rup ture dans la tra jec toire de vie d’un in di vidu et de ses pro ches. Dés or -
mais, la vie n’est plus la même et une date, un évé ne ment, cons ti tue la
fron tière entre ce qui était et ce qui est. Ce phé no mène se vit comme un
aller-retour émo tion nel entre le passé et le pré sent qui, cha que fois, mar -
que la re con nais sance de dif fé ren ces et de per tes. Pour la per sonne vi -
vant avec des in ca pa ci tés et ses pro ches, les mo ments du quo ti dien où
les in ca pa ci tés sont pré sen tes sont donc au tant de rap pels du passé qui
com man dent des éner gies émo tion nel les par fois in ten ses et avec le quels
ils doi vent con ti nuel le ment né go cier : « Si tu l’a vais connu avant son ac -
ci dent, il était si dy na mi que, tou jours dis po ni ble à ai der les au tres, ja -
mais fa ti gué », « Des fois, je le re garde agir et, pen dant quel ques ins -
tants, je l’i ma gine exac te ment comme avant ».
Avec les pro grès mé di caux et tech no lo gi ques, on as siste aussi à un
phé no mène que Co hen (1993a) nomme l’in cer ti tude sou te nue. À cause
de ces pro grès et des es poirs qu’ils gé nè rent, tou tes les per son nes con -
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cer nées se re trou vent à vi vre avec de l’in cer ti tude sur des pé rio des de
temps plus ou moins pro lon gées. De quoi sera fait l’a ve nir de ces per -
son nes, étant donné les dé ve lop pe ments ma jeurs et cons tants de la mé -
de cine et de la tech no lo gie ? Quels se ront les pro grès ré els de la per -
sonne vi vant avec des in ca pa ci tés dans dix ans, alors que tout sem ble
chan ger si ra pi de ment ? Comme l’é nonce Fran cine : « On vit au jour le
jour, on ne sait ja mais ce qui pour rait ar ri ver, peut-être même dans seu -
le ment un an ou deux ».
Qui plus est, ces pro grès font que les deuils à vi vre de vien nent de
plus en plus in dé ter mi nés. Il n’est peut-être pas cer tain que la per sonne
pa ra plé gi que ne re mar chera pas un jour et que la per sonne trau ma ti sée
crâ nienne ne re tour nera pas aux étu des. Au tant les per son nes vi vant avec
des in ca pa ci tés que leurs pro ches se re trou vent face à des per tes am bi -
guës (Boss, 1991 ; Hains worth, 1996) : « Pour quoi ferait-il le deuil de
ses jam bes, alors qu’il pourra peut-être les uti li ser dans dix ans pour se
dé pla cer ? », « Au jourd’ hui il ne peut pas se con cen trer pour étu dier,
mais peut-être dans cinq ans le pourra-il à l’aide d’une nou velle mé di -
ca tion ? ».
Il s’a git donc de phé no mè nes qui af fec tent di rec te ment les choix
de soins quo ti diens, les re la tions entre les per son nes im pli quées, ainsi
que le rap port de cha cun face à la pro blé ma ti que mé di cale.
Con clu sion
Alors que les pro grès mé di caux et tech no lo gi ques, ainsi que le re -
trait gra duel de l’État-providence, ont con fronté les pro ches à la né ces -
sité de dé ve lop per des com pé ten ces par ti cu liè res, on con ti nue à les ap -
pe ler des ai dants na tu rels. Pour tant, nous avons vu que ce n’est pas
d’au jourd’ hui que ces pro ches se re trou vent à vi vre des si tua tions pour
les quel les cette dé no mi na tion n’ap pa raît pas être le meilleur des crip teur.
En fait, on peut même se de man der si la dé no mi na tion d’ai dant na tu rel
a déjà été per ti nente lorsque l’on tient compte des cri ti ques qui lui ont
été adres sées, mais da van tage en core lors qu’on re garde l’é vo lu tion du
rôle de ces pro ches sous l’an gle du dé ve lop pe ment d’une ex per tise.
Com ment as su rer un en sem ble de ser vi ces sa tis fai sants à la per -
sonne vi vant avec des in ca pa ci tés, tout en pré ser vant la re la tion af fec tive
par ta gée avec cette der nière ? Voilà ce qui ap pa raît être l’en jeu ma jeur
au quel ont à faire face ces pro ches. La re con nais sance de ces pro ches et
de leurs ap ports doit donc s’é ta blir à par tir des deux di men sions qui ré -
gis sent leur vécu quo ti dien, soit ceux de « pro che » et de « soi gnant ».
Dans ce sens, l’ap pel la tion de proche-soignant rend compte ex pli ci te -
ment, plus en core que les no tions al ter na ti ves de personne-soutien ou
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soi gnant na tu rel ou même de l’an glais ca re gi ver, de cette dou ble réa lité.
En fait, cette dé no mi na tion a l’a van tage de rap pe ler qu’on ne peut dis -
so cier « l’ac tion soi gnante » d’un tel pro che d’a vec son sta tut re la tion -
nel.
De plus, cette dé no mi na tion per met de rap pe ler l’é qui li bre re la tif
que le proche-soignant tente de pré ser ver pour faire face à l’en sem ble de
sa nou velle réa lité. En tant que pro che, il a à vi vre un che mi ne ment d’a -
dap ta tion psy cho lo gi que im pli quant, entre au tres, un tra vail de deuil
face aux ca pa ci tés dis pa rues et à la trans for ma tion de sa re la tion avec la
per sonne vi vant avec des in ca pa ci tés. En tant que soi gnant, il a à ré or -
ga ni ser cer tai nes de ses rou ti nes, à ac qué rir de nou vel les con nais san ces
et com pé ten ces, à ap pren dre à né go cier avec le ré seau socio-sanitaire,
etc. C’est à par tir d’un rap port in ter ac tif entre ces di men sions de « pro -
che » et de « soi gnant » que le proche-soignant cons truit et main tient un
équi li bre entre les exi gen ces qu’im pli quent cha cune de celles-ci et,
ainsi, qu’il peut être mieux pré paré à faire face aux né ces si tés pré sen tes
et fu tures de cha cune de ces di men sions (Saint-Charles, 2001).
 No tes
1. Per son nes at tein tes de la dys tro phie mus cu laire de Bou lo gne, ayant un
trau ma tisme cranio-cérébral ou une bles sure mé dul laire.
2. Nous te nons ici à re mer cier très sin cè re ment « feu » Claude Né lisse, so -
cio lo gue et co-directeur de thèse, qui a fa vo risé l’i ni tia tion de cette ré -
flexion.
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AB STRACT
Ca re gi ving: a ne ces sary shift in per spec ti ves
The cur rent ar ti cle shows that the me di cal and tech no lo gi cal pro -
gress of the last twenty years has li te rally chan ged the con tri bu tion of
care that is as su med by close re la ti ves of peo ple li ving with dis abi li ties.
In fact, this pro gress has had as much im pact on the rise, the length and
the bur den of this con tri bu tion than the de ve lop ment of the ex per tise of
these ca re gi vers. Whi leas in Qué bec, the de si gna tion of na tu ral ca re gi -
ver is lar gely used to re fer to close re la ti ves and friends who take care,
we will see here that their daily life is di rectly af fec ted by this pro gress
and im plies the search for a new ba lance bet ween the rea li ties of being
close to so meone and being a ca re gi ver, which the re fe rence to the new
ap pel la tion “close ca re gi ver” wants to un der line.
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RE SU MEN
De la perspectiva de "ayudante natural" a una aproximación de
"sanitorio-cercano" : un paso necesario
El artículo demuestra que los progresos médicos y tecnológicos de
los últimos veinte años han literalmente cambiado los aportaciones de
cuidados asumidos por los cercanos de personas viviendo con incapa -
cidades. De hecho, esos progresos tienen tanto una incidencia sobre la
aumentación, el prolongamiento y el peso de esos aportaciones que
sobre el desarrollo de una competencia por los cercanos asumiendoles.
Cuando en Québec la denominición de ayudante natural esta todavia
derramada para designar estos cercanos, veremos que su vivido diario
está directamente afectado por esos progresos y implica la investigación
de un equilibrio nuevo entre las realidades del cercano y del sanitario, lo
que quiere subrayar el recurso a la denominación de sanitorio-cercano.
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